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【摘要 】 认 知 障碍 又 称 认 知 症 。 随 着 人 口 老龄 化 进程 的 加 快 ， 受 认 知 症 和 阿尔 艾 海 默 病 影响 的 人 群 在 不 断 增多 。 
有 关 认 知 症 的 污 名 在 国际 社会 被 公认 为 普遍 存在 ,但 相关 的 研究 却 十 分 有 限 。 本 文通 过 梳理 既往 有 关 认 知 症 污 名 的 研 
究 成 果 ， 发 现 有 关 认 知 症 污 名 的 定义 和 测量 方式 有 待 统一 ; 有 关于 经 济 欠 发 达 地 区 的 研究 十 分 欠缺 ， 能 够 进行 因果 推 
断 的 证 据 缺 乏 ， 干预 研究 的 数量 和 质量 均 有 很 大 的 提升 空间 。 对 于 认 知 症 污 名 的 研究 ， 为 打破 传统 污 名 研究 领域 中 二 
元 主体 视角 提供 了 难得 的 契机 。 同 时 ， 对 认 知 症 污 名 形成 机 制 的 讨论 ， 也 可 以 深化 学 界 对 标签 理论 和 归 因 理论 的 探讨 。 
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[ Abstract ] 


number of people affected by cognitive disorders and the Alzheimer's disease is on the rise. The stigma associated with cognitive 


Cognitive impairment is also known as cognitive disorders. With the rapid aging of the population, the 


disorder is widely recognized in the international community, but related research in this field remains limited. This paper 
found that definition and measurement of stigma of cognitive disorders need to be standardized, there is a lack of research on 
economically underdeveloped areas and evidence to establish causal inference; and there is ample room for improvement in both 
the quantity and quality of intervention studies. The research on stigma of cognitive disorders provides an unique opportunity to 


break the binary subject perspective in the traditional field of stigma research. At the same time, the discussion on the mechanism 


ie 


of cognitive disorder stigma formation can also deepen the academic discussion on labeling theory and attribution theory. 


[ Key words ] 


认 知 障碍 又 称 认 知 症 ， 是 指认 知 功 能 中 的 一 项 或 多 
项 受 损 ， 当 认 知 项 目 有 2 项 或 2 项 以 上 受到 累及 ， 并 影 
响 个 体 的 日 常 或 社会 能 力 时 ， 可 考虑 为 痴呆 1''| 。 最 常 
SL AS RE EFRR, BAAR TE EE PS 
中 发 生 率 最 高 的 , 目前 常用 阿尔 茨 海 默 病 代 指 老年 痴呆 。 
根据 国际 阿尔 茨 海 默 病 协会 的 数据 报告 "1 2017 年 全 
球 约 有 5 000 万 人 患 有 阿尔 欧 海 默 病 ， 到 2050 年 将 达 
到 1.135 44... £^] 58% 的 阿尔 欧 海 默 病 患 者 生活 在 中 低 收 
人 国家 ， 到 2050 年 这 一 比例 将 升 至 68%。 
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尽管 受 认 知 症 影 响 的 人 群 在 不 断 增多 ， 但 人 们 对 于 
认 知 症 的 了 解 并 没有 随 之 增加 。 国 际 阿 效 海 默 病 协会 
2012 年 的 报告 发 现 ， 近 20% 的 痢 果 患者 觉得 耻辱 而 隐 
螨 或 掩盖 患 病 事实 ;40% 的 痴呆 患者 称 被 排除 在 日 常 活 
动 外 ; UE 2/3 的 患者 及 护理 人 员 认为 他 们 的 国家 缺乏 对 
Ta 8 T fet 5 s 。 对 痴呆 的 错误 印象 和 观念 ， 促 使 公众 
产生 汐 慢 和 偏见 ， 进 而 出 现 逃 避 、 歧 视 和 社会 隔离 。 这 
会 导致 一 些 痴呆 患者 出 现 病 耻 感 , 延迟 或 拒绝 寻求 帮助 ， 
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的 状态 ， 严 重 影响 痴呆 患者 和 照顾 者 的 生活 质量 “| 。 
因此 ， 实 践 服 务 中 迫切 需要 寻求 对 认 知 症 相 关 污 名 的 认 
识 ， 以 探求 更 好 的 应 对 方案 。 

有 关 认 知 症 的 污 名 在 国际 社会 被 公认 为 普遍 存 
在 '”， 污 名 领域 中 却 鲜 少 关注 认 知 症 。 本 文通 过 梳理 
既往 有 关 认 知 症 污 名 的 研究 成 果 ， 介绍 了 认 知 症 污 名 人 研 
究 的 地 区 分 布 、 主 要 的 研究 对 象 、 相 关 的 定义 及 测量 方 
式 、 使 用 的 研究 方法 、 主 要 的 研究 发 现 等 。 总 结 了 关于 
认 知 症 相 关 污 名 人 研究 的 特点 和 特殊 音义 。 


1 文献 检索 策略 
TE EBSCO 综合 数据 库 中 ,使 用 检索 公式 : “TI 


( dementia or alzheimers or cognitive impairment or memory 


loss or cognitive decline or mild cognitive impairment ) AND 
TI stigma Peer Reviewed AND Apply equivalent subjects on 
2022-12-03 11:53 AM”。 网 页 显示 320 篇， 网 页 自动 
查 重 后 为 152 篇 ， 导 入 endnote 查 重 后 为 135 篇 。 经 过 
摘要 筛选 后 ， 吻 除 26 篇 ( 其 中 内 容 不 相关 4 篇， 评论 
或 新 闻 14 篇 ， 非 英文 论文 8 篇 ) 。 此 外 ， 另 有 5 篇 论 
文 因 无 法 找到 全 文 而 未 纳入 此 次 综述 中 。 最 终 纳入 文献 
104 篇 。 
2 认 知 症 相关 污 名 的 定义 及 测量 

整体 而 言 ， 文 献 中 较 常 使 用 的 认 知 症 相关 的 污 名 
概念 和 定义 ， 可 以 划分 为 5 种 : 公众 污 名 、 自 我 污 
名 、 预 期 污 名 、 礼 遇 污 名 和 附属 污 名 〈 详情 可 参考 表 
1 ) 。 公 众 污 名 通常 指 : KOM ANAM, HK 
慢 、 靶 视 行为 。 这 种 污 名 通常 在 文献 中 被 称 作 “ 污 名 

(stigma) ”“ 公 共 污 名 ( public stigma) ” “Pai AREA 

关 污 名 ( dementia-related stigma ) ”或 “阿尔 北海 默 证 
IRKI” (AD stigma) 。 对 这 种 污 名 的 测量 通常 
是 直接 询问 大 众 对 认 知 症 患 者 的 看 法 。 最 常用 的 量 表 是 
Family Stigma in Alzheimer’s Disease Scale (FS-ADS) 和 
Attribution Questionnaire ( AQ) 量 表 。 

自我 污 名 通常 指 : 异己 者 (患者 ) 在 社会 环境 下 处 
在 被 污 名 位 置 的 个 人 经 历 、 自 我 意识 、 认 知 过 程 ， 也 有 
强调 自我 污 名 的 后 果 ， 包 括 经 济 上 的 不 安全 感 、 社 会 
排斥 、 内 化 的 羞耻 感 和 社会 扳 立 。 在 文献 中 ， 这 种 污 
名 通常 被 称 作 “ 污 名 (stigma) ”“ 污 名 意识 (stigma 
“自我 污 名 (self stigma ) ”“ 感 知 污 
名 ( perceived stigma ) ”。 最 常用 的 测量 量 表 是 Stigma 
Impact Scale (SIS ) 量 表 。 

值得 注意 的 是 ， 在 英文 文献 中 ， 公 众 污 名 和 自我 污 
名 , 均 会 使 用 “ 污 名 ( stigma )” 这 个 词 来 表述 。 类 似 的 ,“ 感 
知 污 名 (perceived stigma ) ”有 时 指 受 污 名 者 的 自我 污 
名 ， 在 男 一 些 文献 中 还 指 预期 污 名 。 预 期 污 名 通常 指 普 
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通 大 众 ( 未 在 被 污 名 位 置 的 污 名 实施 者 ) 以 为 的 大 众 

(通常 是 非 本 人 ) 对 异己 者 的 态度 。2 篇 来 自 中 国 和 法 
的 研究 分 别 用 EMIC (the Explanatory Model Interview 
Catalogue ) L6] 和 STIG-MA survey 1 对 其 进行 了 测量 
和 研究 。 

礼遇 污 名 和 附属 污 名 常 被 放 在 一 起 讨论 。 通 党 ， 研 
究 者 们 认为 礼遇 污 名 (courtesy stigma) 是 由 于 该 人 群 
在 一 定 程度 上 得 到 了 被 污 名 群体 认可 ， 在 社会 中 常 对 被 
污 名 群体 扮演 理解 接纳 和 代言 人 的 角色 。 这 些 代 言 人 因 
为 与 被 污 名 群体 产生 这 样 的 联系 ， 导 致 其 也 会 遭受 到 污 
名 。 因 此 ， 这 种 污 名 在 一 些 文献 里 也 会 被 成 为 家 属 或 家 
庭 污 名 (family stigma) 。 文 献 中 定义 的 内 涵 有 涉及 : 
被 污 名 的 经 历 ， 偏 见 和 上 收视 ,公众 形象 、 结 构 性 下 视 以 
及 在 社会 角色 履行 上 出 现 的 困难 。 直 接 测量 礼遇 污 名 的 
研究 较 少 ，1 项 来 自 以 色 列 的 研究 采用 了 自制 量 表 来 测 
量 照护 者 对 公众 刻板 印象 的 看 法 ” 。 附 属 污 名 (affiliate 
stigma ) 常 被 定义 为 内 化 的 礼遇 污 名 ， 在 相关 的 研究 中 
主要 针对 认 知 证 患者 的 非 正 式 照 料 者 〈 通 稼 指 家 庭 照 料 
者 ) 。 定 义 的 内 容 常 侧重 本 人 的 负面 和 消极 情绪 、 消 极 
的 行为 以 及 负面 的 认 知 后 果 。 最 常用 的 标准 化 量 表 是 
Affiliate Stigma Scale ( ASS) 量 表 ， 其 次 是 FAMSI8 量 表 
fil FSS ( Family Stigma Scale ) SX, 

在 测量 方式 的 创新 上 面 ，! 项 来 自 英国 的 研究 
采用 了 内 隐 关 系 评 估 程 序 ( Implicit Relational Assessment 
Procedure, IRAP ) 通过 测试 被 试 对 认 知 症 和 消极 词汇 
联想 的 反应 时 常 ， 来 测试 年 轻 人 和 照护 工作 者 对 认 知 症 
的 内 隐 污 名 ， 发 现年 轻 人 有 有 反 认 知 症 的 偏见 ， 而 照护 工 
作者 对 认 知 症 持 积极 态度 。 研 究 还 揭示 了 ， 内 隐 污 名 和 
外 显 污 名 (参与 者 填写 量 表 汇 报 ) 与 人 们 行为 或 情绪 结 
AR CREE. MEE) 的 相关 性 是 不 一 致 的 。 有 关 认 知 证 
内 隐 污 名 的 探索 还 在 比较 初期 的 阶段 ， 需 要 更 多 的 研究 
和 证 据 来 探索 内 隐 污 名 和 外 显 污 名 的 科研 和 实践 意义 。 

整体 而 言 ， 目 前 有 关 认 知 症 污 名 的 文献 中 ,许多 有 
关 污 名 的 定义 和 测量 是 缺失 的 。 在 现存 的 定义 和 测量 方 
案 中 ， 有 关 核心 概念 词汇 的 选用 、 定 义 和 测 量 上 均 没 有 
实现 统一 。 未 来 的 研究 可 以 更 多 地 回顾 和 挖掘 不 同 研究 
对 认 知 症 污 名 的 定义 和 测量 方式 ， 并 更 好 地 与 理论 相 结 
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3” 认 知 症 污 名 的 研究 进展 

认 知 症 污 名 研究 的 地 区 分 布 十 分 不 均衡 。 美 国 的 
研究 在 数量 上 居 领 先 地 位 ( 共 32 篇 ， 占 30.8 %)。 其 
次 为 英国 和 欧洲 地 区 的 研究 ( 共 27 篇 ， 占 26 %)。 以 
色 列 排名 第 3 ( 共 13 篇 ， 占 12.5 %)。 除 前 3 位 之 外 ， 
中 国 ( 含 香港 、 澳 门 、 台 湾 地 区 ) 和 澳大利亚 的 的 研究 
也 占有 一 部 分 数量 ， 均 为 7 篇 ， 分 别 占 6.7 %， 并 列 排 
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表 1 文献 中 认 知 症 相 关 污 名 的 类 型 及 测量 工具 概览 


Table 1 An overview of types and measurement tools of cognitive disorder related stigma 


类 型 名 词 示 例 实施 方 ” 承受 方 主要 维度 汇报 者 测量 工具 

公众 " 18 % (stigma) ". “ASE YG KA (HFE 负面 态度 ; 刻板 印象 、 偏 ， 大 众 或 专 Family Stigma in Alzheimer's Disease 

污 名 名 (public stigma)” “ Fi J& 些 特征 ， 见 、 歧 视 行为 业 服 务 人 Seale (FS-ADS) 、Attribution 
JE 4H X 15 44 ( dementia-related 处 于 不 同 员 Questionnaire (AQ) , The Dementia 
stigma ) ”“ 阿 北海 默 相 关 污 名 ” 处 境 的 ) Attitudes Scale (DAS) 、 自 制 量 表 、 

( AD stigma ) 异己 者 Dementia stigma assessment scale ( DSSS ) 
自我 “ 污 名 (sigma) ”“ 污 名 意识 BE 患者 个 人 经 历 ; 自我 意识 ; 认 患者 The Stigma Impact Scale (SIS) 、 
污 名 ( stigma consciousness ye B 知 过 程 ; 经 济 上 的 不 安全 Stigma Consciousness Questionnaire 

我 污 名 (self stigma) " “感知 污 FR. SH, FEBRE 

名 (perceived stigma ) ” 耻 感 和 社会 扳 立 
预期 " JE 知 污 (perceived 其 他 大 众 ”异己 者 ”对 大 众 针 对 异己 者 态度 的 SITKA EMIC, the Explanatory Model Interview 
污 名 stigma) " 看 法 Catalogue, STIG-MA survey 
礼遇 “家 庭 污 名 (family stigma”“ 礼 KA ”与 异己 者 经 历 ; RUL. EUN AJ SRO ANER 
污 名 遇 污 名 (courtesy stigma ) " 有 关 的 人 关系 、 公 众 形象 、 结 构 性 AMA 

歧视 、 社 会 角色 的 履行 

附属 “附属 污 名 (affiliate stigma)” ”与 异己 者 ”与 异己 者 ”负面 情绪 情绪 ; 消极 情绪 、 与 异己 者 The Affiliate Stigma Scale (ASS) 、 
污 名 ARA ARKA ”行为 和 认 知 后 果 有 关 的 人 FAMSI8, Family Stigma Scale (FSS) 、 


名 第 四 。 以 非洲 人 口 为 研究 对 象 的 文献 仅 有 1 篇 ， 样 本 
来 源 于 尼日利亚 。 以 南美 洲 人 口 为 研究 对 象 的 文献 仅 有 
3 篇 ， 分 别 来 自 巴 西 、 智 利和 哥伦比亚 ， 并 且 这 些 研 究 
党 是 北美 或 欧洲 的 学 者 团队 主持 进行 的 。 经 济 从 发 达 地 
区 的 学 者 在 本 领域 的 学 术 研 究 上 发 声 较 少 。 

有 关 认 知 症 污 名 的 研究 按 不 同 的 研究 对 象 可 以 大 体 
上 分 为 8 类 ,包括 大 众 、 非 正式 照护 者 、 患 者 、 专 业 服 
务 人 员 、 混 合 人 群 、 项 目 或 服务 、 媒 体 推 文 、 论 文 或 文 
学 作品 。 本 文 将 重点 介绍 前 4 类 研究 进展 。 
3.1 大 众 认 知 污 名 研究 

针对 大 众 的 认 知 症 污 名 研究 数量 最 多 ， 有 34 篇 ， 
占 总 数量 的 将 近 1/3， 几 平均 采用 了 定量 的 数据 收集 和 
分 析 方 式 。 一 般 针 对 生活 或 工作 中 较 少 几乎 不 受 认 知 症 
影响 的 社会 大 众 ， 包 括 学 生 、 老 年 人 、 移 民 人 群 等 。 针 
对 大 众 的 研究 多 采用 量 表 填 写 的 方式 收集 社会 大 众 对 认 
知 症 的 态度 。 研 究 发 现 ， 整 体 而 言 ， 社 会 群体 对 认 知 症 
的 污 名 跨越 文化 和 种 族 普 遍 存 在 。 在 尼日利亚 、 书 
pa 美国 中、 法国、 以 色 列 和 澳大利亚 "1 、 
中 国 '" 引 的 研究 中 ， 均 发 现 了 社会 大 众 对 认 知 症 存在 着 
中 度 以 上 的 污 名 。 整 体 而 言 ， 不 同 于 其 他 疾病 ， 大 众 对 
认 知 证 的 污 名 常 体现 在 感情 上 的 同情 、 认 知 上 的 负面 和 
行为 上 的 排斥 。 

关于 影响 污 名 的 因素 ， 研 究 普 遍 发 现 : 相 比 男性 和 
受 教 育 程度 较 低 的 群体 ， 女 性 及 受 教育 程度 较 高 的 群体 
对 认 知 症 的 污 名 程度 较 低 。 而 关于 年 龄 的 研究 结论 并 不 
统一 。 例 如 ， 中 国 的 研究 发 现 ， 相 对 与 年 长 者 ， 年 轻 人 
的 污 名 程度 更 高 …“] ; 同时， 在 老年 人 中 ， 年 纪 较 轻 的 
老年 人 更 容易 担心 认 知 症 相关 的 症状 。 而 美国 ' 
和 澳大利亚 | 的 研究 发 现 ， 年 长 者 比 年 轻 人 更 倾向 于 
预计 认 知 证 患者 受到 社会 排斥 和 歧视 。 


自制 量 表 


此 外 , 对 认 知 症 本 身 的 了 解 程度 ( 掌握 相关 的 知识 ) 
和 参与 状况 ( 是 否 是 亲属 或 从 业者 ) 对 认 知 症 污 名 的 影 
响 效 果 相 对 复杂 。 有 研究 发 现 ， 参 与 认 知 症 相 关 的 培训 
和 活动 可 以 降低 大 众 的 污 名 和 反 歧 视 的 意识 '"! ， 但 也 
有 研究 发 现 ， 主 观 认为 的 相关 知识 掌握 情况 越 高 ， 污 名 
程度 越 高 '" 。 同 时 ， 如 果 有 亲属 是 认 知 症 患者 ， 人 们 
更 容易 向 他 人 自我 揭露 患 病状 况 ， 但 同时 也 会 更 倾向 于 
认为 认 知 症 患 者 不 太 能 感知 他 人 的 担忧 和 忧虑 "2 。 一 
项 法 国 的 研究 还 发 现 ， 相 对 社工 、 学 生 、 退 休 人 员 和 其 
他 大 众 ， 医 疗 健康 从 业者 的 认 知 症 污 名 程度 更 高 “| 。 
3.2 ”专业 服务 人 员 认 知 污 名 研究 

针对 专业 服务 人 员 的 认 知 症 污 名 研究 有 11 篇 ， 其 
中 包括 医生 、 护 士 、 机 构 中 非 医疗 工作 人 员 、 医 学 生 、 
社会 工作 者 、 律 师 等 。 其 中 6 篇 定性 研究 ， 分 别 探索 了 
英国 、 欧 盟 、 澳 洲 、 以 色 利 地 区 认 知 症 的 医生 、 护 士 和 
专业 服务 人 员 的 污 名 态度 和 污 名 经 历 。 有 关于 污 名 专业 
服务 人 员 和 照护 者 的 研究 揭示 了 服务 人 员 的 在 污 名 场景 
中 的 特殊 角色 : 一 方面 ， 他 们 因为 与 患者 关联 密切 而 遭 
受 污 名 ; 另 一 方面 ， 他 们 在 服务 和 照顾 患者 时 也 会 对 患 
者 产生 污 名 和 排斥 的 态度 。 

在 专业 服务 领域 中 ， 老 年 健康 从 业 人 员 2") 和 外 籍 
PTO 经 历 着 多 重 污 名 和 自我 认同 危机 ， 同 时 发 现 全 
BL EAE) 和 法 官 '*” 对 认 知 证 患者 持 有 污 名 态度 。 
一 项 在 欧盟 八国 的 研究 发 现 ， 全 科 医 生 的 痴呆 污 名 、 老 
年 污 名 以 及 疾病 后 期 无 能 为 力 的 感觉 强化 了 其 拒绝 对 
早期 痴呆 患者 进行 识别 和 给 予 诊断 的 倾向 ,形成 所 谓 “ 诊 
断 障 碍 ” (8) 。 

定量 研究 中 也 发 现 了 从 业 人 员 中 存在 的 污 名 及 其 后 
果 。 一 项 希腊 研究 发 现 ， 护 士 和 其 他 护理 者 对 患者 的 污 
名 态度 ( 认 知 、 情 绪 、 行 为 ), 加 剧 了 他 们 的 职业 倦 傅 '”1。 
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一 项 针对 以 色 列 医学 生 的 研究 发 现 ， 污 名 中 介 了 专业 知 
识 和 给 患者 的 求助 建议 之 间 的 关系 ' “| 。 另 一 项 德国 的 
追踪 研究 发 现 ， 医 生 给 患者 的 认 知 症 诊断 准确 率 为 51.4 
%， 即 在 应 当 被 给 予 认 知 症 诊断 的 患者 中 ， 有 48.6% 被 
判断 为 没有 认 知 症 , 从 而 错过 了 早期 诊断 和 治疗 的 机 会 。 
而 医生 给 出 的 认 知 症 诊断 中 ， 仅 有 23.6 % 的 患者 确实 
患 有 认 知 症 , 给 其 家 庭 以 及 卫生 体系 带 来 不 必要 的 负担 。 
独自 居住 的 老年 人 更 容易 出 现 医生 遗漏 诊断 。 如 果 老 年 
人 有 移动 和 听力 问题 、 主 观 表示 有 记忆 问题 或 者 档案 中 
有 抑郁 诊断 的 ， 更 容易 出 现 医生 误诊 的 情况 [2 。 

E, BAKRE AR HAE AAA ER 
直观 反映 出 污 名 态度 造成 的 各 方面 的 损失 ， 包 括 从 业 人 
员 本 身 的 身心 健康 、 患 者 和 家 属 的 负担 以 及 医疗 和 社会 
资源 的 浪费 。 
3.3” 非 正式 照护 者 认 知 污 名 研究 

针对 非 正式 照护 者 的 认 知 症 污 名 人 研究 共有 23 篇 ， 
其 中 4 篇 是 量 表 开发 和 跨 人 群 效 度 检验 ， 男 有 8 篇 为 定 
量 研 究 , 11 篇 为 定性 研究 , 23 篇 文章 均 为 非 随 机 抽样 。 
人 研究 中 的 非 正式 照护 者 包括 了 患者 家 属 ， 包 括 子 女 、 配 
偶 和 其 他 亲属 。 定 性 研究 大 多 以 描述 照护 者 的 照护 体验 
为 主 ， 研 究 发 现 众多 照护 者 在 同时 经 历 多 种 污 名 ”| ， 
包括 来 自 社会 大 环境 的 结构 污 名 、 礼 遇 污 名 及 自我 污 名 。 
照护 者 会 为 患者 的 非常 规 行为 感到 差 耻 “1 、 感 受到 
负面 的 社会 态度 '” 。 由 于 自身 对 这 种 社会 负面 态度 的 
慌 惧 :  ， 为 了 保护 患者 的 自尊 心中 ， 或 缺乏 认 知 症 
相关 的 知识 “二 ， 大 部 份 照护 者 在 一 开始 不 会 寻求 帮助 ， 
直到 出 现 严重 的 危机 事件 1 。 

定量 研究 探索 了 不 同 污 名 以 及 与 污 名 相关 的 其 他 变 
量 之 间 的 中 介 或 调节 关系 ， 其 中 相关 的 变量 有 : 社会 支 
持 (通常 作为 中 介 变 量 ) 、 照 护 者 负担 (通常 作为 结 
变量 ) 、 应 对 方式 (通常 作为 调节 变量 ) 。 照 护 者 的 社 
会 经 济 地 位 〈 性 别 、 年 龄 、 受 教育 年 限 、 与 患者 的 关系 
等 ) 和 患者 的 特征 ( 年龄、 性 别 、 认 知 水 平和 行为 问题 ) 
通常 在 模型 中 是 自 变量 或 控制 变量 。 研 究 通常 发 现 ， 社 
会 关系 可 以 调节 照护 者 礼遇 污 名 和 自我 污 名 的 关系 5 ， 
同时 照护 者 感受 到 的 污 名 越 高 , 照护 者 的 照护 负担 越 重 、 
情绪 状况 越 差 、 焦 虑 程度 越 高 "7 8] 。 而 具体 到 不 同 的 
研究 中 ,不同 的 变量 常 在 模型 中 角色 不 同 ， 还 需要 更 多 
地 研究 来 澄清 这 些 变量 之 间 的 关系 。 
34 病 患 认 知 污 名 研究 

针对 患者 的 认 知 症 污 名 研究 有 10 篇 ， 其 中 有 2 篇 
是 跨 人 群 量 表 效 度 检验 ，4 篇 是 定性 研究 ，3 篇 定量 研 
究 和 1 篇 随机 对 照 试 验 。 其 中 2 篇 量 表 效 度 检 验 的 文章 ， 
检验 了 SIS 量 表 '” 分别 在 英国 “1 和 美国 “的 患者 群 
体 中 的 信 效 度 。 针 对 患者 的 3 篇 定量 研究 中 ， 均 使 用 了 
SIS 量 表 。 其 中 ,来 自 欧 洲 的 1 项 研究 “1 对 比 了 3 个 
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国家 的 180 名 痴呆 症 和 轻 度 认 知 障碍 患者 的 污 名 体验 。 
人 研究 发 现 ， 相 比 意大利 和 波兰 的 患者 ， 英 国 的 患者 经 历 
了 更 高 水 平 的 污 名 。 同 时 ， 研 究 也 发 现 ， 患 者 的 污 名 体 
验 与 他 们 的 社会 支持 、 生 命 质量 、 情 绪 状 况 负 相关 。 

另外 2 篇 定量 研究 来 自 同 一 团队 ， 是 一 个 对 美国 
50 位 痢 果 证 患者 及 他 们 的 47 位 家 属 进行 的 长 达 18 个 
月 的 追踪 调查 :2 。 研究 揭示 了 人 口 统计 学 因素 (性 别 、 
教育 程度 、 种 族 ) 、 疾 病 相关 因素 ( 认 知 功能 ) 、 环 境 
因素 (是否 有 同 住人 、 居 家 状况 、 城 乡 位置 ) 之 间 的 众 
多 交互 作用 ， 对 患者 的 生命 质量 ( 抑郁、 焦虑 、 行 为 特 
征 、 个 人 控制 、 身 体 健 康 、 自 尊 、 社 会 支持 、 活 动 参与 ) 
和 污 名 感受 〈 社 会 拒绝 、 羞 耻 内 化 、 社 会 孤立 ) 之 间 的 
关系 有 不 同 的 调节 作用 。 这 也 表明 ， 要 了 解 和 改善 患 
污 名 体验 与 生命 质量 之 间 的 关系 ， 需 要 认识 到 这 两 个 概 
念 的 多 维 性 ， 同 时 对 不 同 纬度 之 间 的 关系 及 其 潜在 的 影 
响 因素 进行 探索 ， 从 而 采取 更 加 精确 的 应 对 方案 。 

4 篇 定性 研究 分 别 探索 了 智利 、 北 爱尔兰 :1 、 
EXEM, ST AER EDI 1 PISIS 
除了 多 米 尼 加 的 研究 采用 了 案例 研究 方法 外 ， 其 余 3 篇 
研究 均 采 用 了 目的 抽样 和 访谈 法 , 样本 人 数 在 11-20 名 。 
研究 发 现 ,巴基斯坦 的 长 者 更 多 地 是 在 家 中 而 不 是 在 社 
区 环境 中 感受 到 污 名 '*1, 患者 的 污 名 感受 常 受到 家 庭 ' 
和 文化 (尤其 宗教 ) I5 的 影响 。 污 名 感受 、 疾 病 相关 
的 知识 以 及 社会 和 经 济 资 源 均 会 影响 患者 寻求 医疗 帮助 
的 行为 和 得 到 相应 服务 所 需 的 时 间 。 支 持 小 组 可 以 帮助 
患者 树立 一 个 团体 认同 ， 来 帮助 患者 们 树立 自信 、 降 低 
污 名 的 负面 影响 "*] 。 


4” 认 知 症 相关 污 名 研究 的 因果 推断 


约 79% 的 文献 使 用 了 截面 数据 ， 或 没有 进行 时 间 
相关 的 设计 。 在 数据 收集 或 分 析 阶 段 考 虑 了 时 间 因 素 的 
研究 有 17 篇 ， 占 整体 文献 的 约 16%。 在 认 知 症 相 关 污 
名 的 领域 ,能 够 进行 因果 推断 的 证 据 还 非常 有 限 。 演 
试 进 行 因果 推断 的 20 篇 研究 中 ， 有 10 篇 干预 研究 、10 
篇 多 因素 情景 随机 对 照 试验 。 本 文 将 在 下 面 两 小 节 分 别 
进行 介绍 。 

41 ” 认 知 症 相关 污 名 的 多 因素 情景 对 照 试验 

多 因素 情景 随机 对 照 试验 多 用 于 发 现 影响 参与 者 
污 名 的 因素 。 这 些 因素 集中 在 : 诊断 标签 [ 没有 诊断 / 
正常 老化 、 脑 损伤 、 阿 尔 兹 海 默 症 痴 采 ( 以 下 简称 为 
AD, RBA. PERAR, HEBER) ] 、 未 来 
病程 进展 〈 转 好 、 维 持 现状 、 恶 化 ) 、 治 疗 方案 ( 是 否 
有 能 转变 病情 的 治疗 方案 ) 、 疾 病症 状 ( 无、 记忆 减退 、 
精神 行为 症状 )、 接 触 经 历 ( 是 否认 识 某 些 认 知 症 患者 )、 
患 病 风险 ( 不 提 及 、 可 能 有 风险 、 可 能 没有 风险 ) VOR 
者 的 年 龄 (50 岁 、80 岁 ) 。 不同 的 研究 情景 设计 中 ， 
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根据 不 同 的 研究 目的 ， 采 用 不 同 的 情景 组 合 ， 来 比较 出 
认 知 症 污 名 的 影响 因素 。 

诊断 标签 对 污 名 的 影响 结果 不 一 致 ,一 些 研究 发 现 ， 
诊断 标签 对 大 众 O 和 助理 护士 '" 1 的 污 名 程度 没有 
统计 学 差异 。 而 一 项 研究 发 现 , 对比“ 轻 度 AD” 和 “ 重 
度 AD” 的 情景 ， 大 众 对 “正常 老化 ”的 长 者 有 更 少 的 
同情 和 更 多 的 责备 ， 而 对 “重度 AD” 长 者 有 更 多 的 社 
会 隔离 倾向 。 

诊断 标签 透露 病情 程度 时 , 会 对 污 名 程度 产生 影响 ， 
但 具体 的 影响 方面 不 同 。2 项 研究 表明 ， 病 情 标 签 越 重 ， 
污 名 程度 越 重 。 来 自 法 国 的 研究 发 现 ， 在 患者 资料 相同 
的 情况 下 ， 对比 “ 轻 度 ”诊断 ， 助 理 护士 会 给 予 “ 重 度 ” 
患者 更 低 的 疼痛 评分 和 更 少 的 同情 行为 ' "1 。 另 一 项 来 
自 美国 的 研究 也 发 现 ， 对 比 “ 无 AD” 的 情景 ，“ 轻 度 
AD” 和 “重度 AD” 会 引发 大 众 更 高 程度 的 污 名 '”! 。 
研究 显示 ， 相 对 于 “正常 老化 ”，“ 重 度 AD” 会 引起 
大 众 更 多 的 同情 、 更 少 的 责备 ， 但 同时 会 有 更 高 的 社会 
隔离 倾向 "2 。 

疾病 症状 信息 的 透露 对 污 名 程度 的 影响 也 没有 一 至 
结论 。 一 项 在 针对 中 国 香港 大 众 的 研究 发 现 ， 症 状 信息 
的 透露 对 大 众 的 污 名 程度 没有 显著 影响 1 。 而 另 一 项 
来 自我 国 香港 民众 的 研究 发 现 ， 对 比 “ 有 症状 ”“ 有 症 
状 也 有 诊断 ”的 情景 ，“ 无 症状 或 诊断 信息 ”的 对 象 会 
引起 更 高 的 污 名 5 。 

此 外 ， 一 项 来 自 美国 的 研究 发 现 ， 生 物 标记 物 检测 
结果 对 大 众 的 污 名 程度 有 显著 影响 。 相 较 于 阴性 结 
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大 学 生 对 老年 患者 的 污 名 程度 更 低 O° 。 而 这 在 一 定 程 
度 上 与 大 众 更 倾向 于 责备 和 较 少 同情 “正常 老化 ”长 者 
的 逻辑 相悖 UU. 

以 上 研究 中 可 以 发 现 , 有 关 疾 病 信息 的 透露 (诊断 、 
程度 、 症 状 、 医 学 报告 ) 、 潜 在 危害 ( 恶化 可 能 、 治 愈 
可 能 、 患 病 可 能 ) 对 人 们 污 名 程度 的 影响 十 分 复杂 。 这 
从 男 一 个 侧面 也 反应 出 ,作为 患者 和 家 属 面 对 社 会 大 众 、 
甚至 专业 工作 者 时 ， 是 否 透 露 相 关 信息 ， 会 面 对 着 相当 
复杂 和 未 知 的 状况 , 而 这 种 状况 常 导致 其 拒绝 透露 信息 ， 
因而 减少 了 自己 及 时 寻求 服务 和 支持 的 机 会 ， 或 至 少 拖 
延 了 时 间 。 这 与 前 面 的 相关 研究 发 现 也 是 一 致 的 。 

4.2” 认 知 症 相关 污 名 的 干预 研究 

在 10 篇 干预 研究 中 ， 有 1 篇 是 研究 设计 ，1 篇 是 
有 关 一 个 认 知 症 纪录 片 的 总 结 。 剩余 的 8 篇 干预 研究 中 ， 
仅 有 1 篇 对 认 知 症 相关 工作 人 员 的 教育 项 目 没有 检验 出 
BERS) ， 其 他 7 篇 研究 均 汇 报 了 积极 效果 。 整 
体 而 言 ， 增 加 社交 ( 接触 ) 在 跨国 家 、 跨 人 群 中 的 研究 
中 均 被 发 现 是 有 效 地 降低 污 名 的 方式 。 增 加 社交 包括 患 
者 之 间 ( 如 ， 患 者 支持 小 组 “1 ) 、 也 包括 患者 及 其 家 
属 与 其 他 大 众 的 社交 ( 如 ， 合 唱 团 '*“i ) 。 同 时 ， 信 息 
的 传播 也 是 常用 的 一 种 唤起 公众 共 情 、 增 加 正面 情感 、 
减少 负面 情感 的 一 种 方式 。 这 其 中 包括 观看 介绍 认 知 症 
相关 的 影视 作品 Cl, SEHR. BREITER) 
以 及 一 些 宣传 活动 ( 如 , 大 众 宣传 '” ) 。 值得 注意 的 是 ， 
1 项 澳大利亚 针对 40 岁 以 上 1 024 名 大 众 的 研究 发 现 ， 
干预 组 (参加 教育 、 参 加 社交 接触 、 同 时 参加 教育 和 社 


大 众 对 阳性 结果 的 患者 有 更 高 程度 的 污 名 。 具 体 而 言 ， 
试验 材料 中 会 告知 参与 调查 的 公众 ,长 者 进行 了 一 项 脑 


交 ) 关于 认 知 症 的 知识 均 得 到 有 效 提高 ， 其 中 同时 参加 
教育 和 社交 接触 的 研究 对 象 ， 其 认 知 症 知 识 提高 的 水 平 


部 扫描 。 这 项 扫描 用 于 确认 长 者 的 记忆 问题 是 否 由 阿尔 
菊 海 默 病 引起 (模拟 医疗 协会 的 PET 实验 ) 。 在 控制 
了 临床 症状 严重 程度 和 疾病 是 否 可 治愈 的 情况 下 ， 如 果 
材料 中 透露 长 者 的 脑 补 扫描 结果 为 阳性 ， 那 么 大众 对 这 
类 长 者 的 污 名 程度 就 会 更 高 。!3] 。 

有 关 未 来 病程 进展 、 治 疗 方案 的 研究 发 现 ， 相 较 于 
“ 转 好 ”和 “维持 不 变 ” 的 病情 进展 ， 如 果 病 情 “ 会 恶 
化 ”大 众 会 预期 该 患者 将 会 面 对 更 多 的 结构 性 污 名 和 社 
2l 199" 。 而 是 否 有 能 够 改变 疾病 状况 的 治疗 方案 
对 大 众 的 污 名 程度 没有 显著 影响 '”| 。 

此 外 ，1 项 中 国 香港 的 研究 还 发 现 ， 相 对 比 不 认识 
阁 呆 症 患 者 的 大 众 而 言 ， 有 亲属 或 朋友 是 阁 呆 症 患 者 的 
大 众 ， 污 名 程度 更 低 '” 。 另 一 项 针对 乳癌 患者 的 荷兰 
研究 发 现 ， 如 果 告 诉 乳 癌 患 者 化 疗 可 能 会 导致 认 知 功能 
问题 ， 无 论 是 否 提供 安慰 性 的 陈述 ( “当然 ， 很 多 患者 
也 并 没有 遇 到 这 样 的 问题 ” ) ， 均 会 导致 患者 有 更 高 的 
BARR, 


患者 的 年 龄 会 大 众 的 污 名 程度 。 相 对 比 年 轻 患 者 ， 


在 干预 结束 后 3 个 月 仍然 持续 显著 ” 。 

虽然 有 关 认 知 症 污 名 的 干预 研究 发 现 了 一 些 积极 的 
结果 ,但 目前 有 关 认 知 症 污 名 的 干预 研究 仍 存 在 很 大 的 
发 展 空间 : CI) 目前 有 关 认 知 症 污 名 的 干预 研究 证 据 
数量 不 够 ，104 篇 文献 中 仅 有 8 篇 。 (2) 相关 研究 的 
证 据 质 量 还 有 大 幅度 提高 的 潜力 。 在 8 篇 研究 中 ， 仅 有 
1 篇 是 随机 干预 试验 ， 其 他 的 7 篇 研究 从 严格 意义 上 来 
讲 ， 均 没有 比较 严谨 的 研究 设计 和 对 其 他 混 靖 因 素 的 控 
制 ， 较 大 影响 了 人 研究 结论 的 内 部 效 度 。 (3) 相关 干预 
研究 缺乏 清晰 的 变 草 理论 指导 。 这 一 点 也 可 以 看 出 ,， 虽 
然 有 关 污 名 的 理论 似乎 很 丰富 ， 但 在 实践 层面 ， 真 正 能 
对 去 污 名 行动 进行 有 效 指导 的 理论 还 非常 欠缺 。 这 些 均 
是 研究 者 们 未 来 可 以 探索 的 方向 。 


5 认 知 症 相 关 污 名 研究 的 特点 和 特殊 意义 


综 上 而 言 ， 目 前 认 知 证 相关 的 污 名 研究 呈现 以 下 三 
个 特点 : 


首先 ,有 关 认 知 症 污 名 的 定义 和 测量 方式 有 待 统一 。 
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研究 普遍 认同 ， 认 知 症 污 名 是 一 个 多 维度 的 概念 ， 但 对 
于 其 究竟 应 当 包含 什么 维度 、 测 量 时 的 指标 结构 均 未 达 
成 共识 。 这 一 点 对 认 知 症 污 名 相关 的 理论 研究 提出 了 更 
高 的 要 求 。 

其 次 ， 现 有 研究 集中 在 发 达 国 家 或 地 区 的 都 市 ， 欠 
发 达 地 区 和 农村 地 区 人 口 被 忽视 。 绝 大 多 数 研究 在 发 达 
国家 或 地 区 进行 。 少 部 分 在 欠 发 达 国 家 或 地 区 ( 如 非洲 ) 
进行 的 研究 ， 基 本 也 是 由 发 达 国 家 地 区 的 科研 团队 主持 
进行 的 。 而 无 论 是 在 发 达 或 欠 发 达 国 家 或 地 区 进行 的 研 
究 ， 绝 大 多 数 均 在 关注 城市 或 大 都 市 的 人 群 ， 城 乡 差距 
极 少 被 探讨 ， 乡 村 的 患者 几乎 被 完全 忽视 。 同 时 ， 由 于 
污 名 高 度 受 到 文化 和 社会 环境 的 影响 AST ay 
本 土 文化 的 研究 亟待 发 展 。 

最 后 ， 有 关 认 知 症 污 名 研究 缺乏 能 够 进行 因果 推断 
的 证 据 ， 干 预 研究 也 亟待 发 展 。 有 关于 认 知 症 的 污 名 研 
究 ， 尤 其 是 有 关于 从 业 人 员 、 非 正式 照护 者 和 患者 本 身 
的 研究 ， 十 分 缺乏 考虑 时 间 因素 和 控制 混淆 因素 ， 能 够 
进行 因果 推断 的 研究 。 现 有 的 干预 研究 ， 缺 乏 清晰 的 变 
革 理 论 和 严谨 的 内 部 效 度 控制 ,而 更 好 的 因果 推断 证 据 ， 
才能 为 干预 研究 提供 好 的 证 据 ， 从 而 为 实践 提供 更 有 效 
地 服务 方案 。 

除了 上 述 待 研 究 的 内 容 外 ， 认 知 症 相关 的 污 名 研究 
与 其 他 污 名 研究 相关 领域 相 比 ， 又 有 其 特殊 意义 。 

首先 ， 有 关 认 知 症 的 污 名 研究 为 打破 污 名 的 二 元 主 
体 论 提 供 契 机 。 在 传统 的 污 名 研究 领域 ( 如 ， 对 艾滋 病 
或 精神 疾病 相关 人 士 ) ， 长 期 存在 污 名 实施 者 和 承受 者 


ChinaXiv 合 作 期 刊 


Chinese General Practice CP 


认 知 症 抱 有 的 同情 和 接纳 态度 ， 掩 盖 了 其 在 行为 上 对 认 
知 症 患 者 及 其 家 人 的 排斥 ,从 而 否认 认 知 症 污 名 的 存在 ， 
进入 到 “ 事 不 关 己 ”的 状态 。 这 种 心态 常常 也 会 导致 大 
众 拒绝 学 习 相 关 知识 ， 以 及 “为 了 避免 麻烦 ”而 减少 与 
相关 人 群 的 接触 ， 从 而 制造 出 一 种 “消极 污 名 ”。 这 种 
污 名 与 大 众 积极 其 至 激进 地 针对 传染 性 疾病 或 精神 疾 
病 而 建立 边界 相 比 ， 似 乎 更 加 温和 保守 。 但 从 结果 上 而 
言 ， 这 种 渗透 于 人 们 生活 日 常 的 微小 污 名 和 排斥 ， 对 相 
关 人 和 群 的 身体 健康 、 精 神 状态 可 能 会 造成 更 大 的 影响 。 
正如 高 夫 曼 所 揭示 的 ， 被 污 名 者 会 被 建议 用 常人 的 立场 
看 待 自己 ， 即 常人 也 有 自己 的 烦恼 ， 所 以 被 污 名 者 不 必 
感到 痛苦 、 慎 慨 或 自 怨 自 艾 ， 应 当 发 展 乐 观 、 开 朗 的 性 
格 ， 逐渐 掌握 一 种 “恰当 调节 ”的 能 力 '” 。 而 这 意味 
着 ,被 污 名 者 携带 污 名 的 不 公 和 痛 苗 ， 永 远 不 应 显示 给 
常人 ; 意味 着 常人 不 必 承 认 ， 他 们 的 得 体 和 宽容 是 多 么 
有 限 。“ 不 被 承认 的 污 名 ”， 在 无 声 地 对 认 知 证 病 
人 及 其 家 属 进行 资源 上 的 剥 前 和 情感 上 的 无 视 ， 同 时 ， 
又 剥夺 了 其 为 自己 发 声 的 合法 性 。 其 结果 不 但 影响 了 社 
会 整体 的 健康 结果 ， 也 给 社会 团结 和 道德 带 来 挑战 。 
最 后 ， 有 关于 认 知 症 污 名 影响 因素 和 形成 机 制 的 探 
索 ， 可 以 深化 学 界 对 标签 理论 和 归 因 理论 的 探讨 。 有 关 
于 认 知 症 诊断 标签 和 症状 等 因素 对 大 众 和 部 分 从 业 人 员 
污 名 影响 的 不 一 致 ， 挑 战 了 标签 理论 中 “标签 会 引起 负 
面 情绪 、 认 知 和 行为 ”的 论断 ““ 。 也 即 ， 不 是 所 有 的 
标签 均 会 引起 污 名 。 为 什么 同样 受到 认 知 症 的 影响 ,不 
同 的 人 的 污 名 程度 却 产 生 了 巨大 的 差异 ?那么 是 否 依 归 
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之 间 的 二 元 划分 界限 。 在 有 关 认 知 症 污 名 的 研究 中 可 以 
清楚 的 发 现 ， 从 大 众 、 到 从 业 人 员 、 非 正式 照护 者 、 长 
者 ， 污 名 研究 的 重点 逐渐 从 “ 污 名 他 人 ”到 “被 污 名 ” 
的 体验 。 在 从 业 人 员 之 中 ， 似 乎 医生 更 多 的 时 候 也 被 视 
为 污 名 他 人 的 主体 ， 而 护士 及 其 他 人 员 可 能 同时 承担 着 
被 强势 方 污 名 ， 以 及 污 名 患者 及 其 家 属 的 位 置 。 长 者 家 
属 同时 承担 着 公众 污 名 、 礼 遇 污 名 和 附属 污 名  。 而 
长 者 在 没有 成 为 认 知 症 患 者 前 ， 也 可 能 是 对 认 知 症 抱 有 
您 慢 或 负面 态度 的 社会 大 众 。 即 ， 在 认 知 症 和 老龄 化 的 
情景 下 ， 污 名 实施 者 和 承受 者 之 间 二 元 划分 的 界限 很 容 
易 被 突破 ， 尤 其 在 认 知 症 的 病理 性 原因 不 明 的 情况 下 ， 
每 个 人 均 面 临 着 这 一 污 名 事件 的 威胁 。 针 对 认 知 症 相关 
污 名 的 研究 ， 为 打破 污 名 研究 长 期 以 来 存在 的 二 元 主体 
视角 提供 了 难得 的 契机 ， 有 助 于 对 污 名 形成 机 制 产 生 新 
的 认识 。 

其 次 ， 认 知 症 污 名 的 存在 和 负面 后 果 普 凯 在 研究 中 
被 揭示 ， 但 相关 的 去 污 名 项 目 和 研究 在 质量 和 数量 均 十 
分 有 限 。 认 知 症 相关 的 污 名 体验 不 断 被 病人 和 照护 者 叙 
述 ， 但 一 部 分 大 众 的 自我 叙述 中 常 否 认 自 己 有 针对 认 知 
证 的 污 名 态度 或 行为 。 或 许 ， 对 于 这 部 分 大 众 而 言 ， 对 


因 理 论 所 言 ， 认 知 加 工 在 征兆 和 污 名 之 间 起 到 了 一 定 的 
调节 作用 P12 这 些 均 需要 更 多 的 研究 进行 探索 。 
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